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10.

Stellingen behorend bij het proefschrift

Conducting Pituitary Care
Innovation and standardization in a rare disease

Uitkomsten meten of vergelijken zonder duidelijke definities van deze uitkomsten leidt
tot verschillende interpretaties en is daardoor nagenoeg zinloos. - Dit proefschrift.

Outcome squares zijn een makkelijk te presenteren en te interpreteren manier van
rapporteren van uitkomsten van behandelingen, waarbij data van zeldzame ziekten
gegroepeerd of gesplitst kunnen worden gerapporteerd. - Dit proefschrift.

Om de waarde van zorg de vergroten, moet ook geanalyseerd worden of standaard
uitgevoerde handelingen toegevoegde waarde hebben of dat deze geimplementeerd
kunnen worden, zoals de CRH-test na hypofysechirurgie. — Dit proefschrift

Patiénten met een zeldzame endocriene ziekte wensen meer onderzoek naar maatsch-
appelijke participatie, kwaliteit van leven en de lange termijn effecten van ziekte en
behandeling. - Dit proefschrift.

Om waardevolle zorg te leveren is een toegewijd team dat zich specialiseert in een
aandoening noodzakelijk, bij zeldzame ziektes zal dit dus enige vorm van centralisatie
vragen — Naar Porter - Value-Based Health Care Delivery, 2008

Om hoogwaardige en patiéntgerichte zorg te leveren aan hypofysepatiénten is een
multidisciplinair team noodzakelijk - Naar Casanueva - Criteria for the definition of
Pituitary Tumor Centers of Excellence, 2017

Internationale netwerken kunnen studies naar zeldzame ziekten met voldoende deel-
nemers faciliteren - Endo-ERN

Zeldzame ziektes zijn afzonderlijk zeldzaam, het hebben van een zeldzame ziekte komt
veel voor. — World Rare Disease Day

Voor zowel een promotietraject als de zorg voor patiénten met een aandoening aan de
hypofyse geldt“l can’t do it all on my own, | know I'm no superman” - Superman, Lazlo
Bane, 2000

“You don't got to worry, ‘cause worrying’s a waste of time”, in het leven en bij het afron-
den van een promatietraject is het belangrijker om aan het werk te gaan dan je druk te
maken - Naar Better, Young Gun Silver Fox, 2015



